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Over grenzen
afscheidsrede door prof.  dr.  j .  rotteveel
 afscheidsrede prof.  dr.  j .  rotteveel 
In de afscheidsrede van 
prof. dr. Jan Rotteveel, hoog-
leraar kinderneurologie, 
Over grenzen, komen ver-
schillende aspecten van zijn 
professionele carrière aan 
de orde. Rotteveel geeft zijn 
mening over onderwerpen 
zoals de ziekenhuisorgani-
satie, grenzen tussen de 
disciplines, de academische 
en niet-academische kinder-
neurologie en actieve levensbeëindiging. Hij bespreekt 
hoe logistieke aanpak de patiëntenzorg kwalitatief en 
kwantitatief kan verbeteren. Ook schenkt hij veel 
aandacht aan de koppeling van patiëntenzorg aan 
klinisch onderzoek en wat die kan opleveren voor de 
individuele patiënt zowel als voor categorieën patiën-
ten. Ten slotte bespreekt Rotteveel de opleiding tot 
kinder neuroloog in Nederland zowel als in Europa 
besproken. 
Prof. dr. Jan Rotteveel is ruim dertig jaar verbonden 
aan het umc St Radboud, sinds 2001 als hoofd van 
het Interdisciplinair Kinderneurologisch Centrum. 
Tijdens zijn loopbaan bekleedde hij diverse neven-
functies. Hij was secretaris en voorzitter van de Neder-
landse Vereniging voor Kinderneurologie (nvkn) en 
secretary general van de European Paediatric Neurology 
Society (epns). Hij was lid van meerdere landelijke 
professionele multidisciplinaire werkgroepen. Zijn 
wetenschappelijke output bedraagt bijna 140 
publicaties als auteur of coauteur. Rotteveel blijft 
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Mijnheer de rector, dames en heren, 
De titel Over grenzen heb ik voor mijn afscheidsrede gekozen, omdat het bespreking van 
elk facet van een professionele loopbaan mogelijk maakt. Zowel qua inhoud als qua 
inbedding. Vanzelfsprekend maak ik bij mijn afscheid graag gebruik van de mogelijkheid 
u te vertellen wat een grenzeloos vak de kinderneurologie is, en hoe we in Nijmegen in 
wisselende samenstelling van de kinderneurologische staf een uitstekend functionerende 
afdeling hebben weten te maken. En dat was de verdienste van alle betrokkenen en 
medewerkers die aan de afdeling verbonden waren en zijn.
Bij elke voordracht vraag je je af, voor wie je optreedt. Wat de interesse is van de 
toehoorders en hoe hun interesse aansluit bij wat je wilt vertellen. U bent een gemêleerd 
gezelschap. De gekozen onderwerpen zijn dan ook gemêleerd. 
Ter zake: over grenzen. Waar zullen we het over hebben? 
over grenzen?
Organisatie
We kunnen het hebben over grenzen gesteld door de ziekenhuisorganisatie. De beper-
kingen en mogelijkheden die daaruit voortvloeien voor de professionals op de werkvloer. 
Gezien de dynamiek van de huidige ontwikkelingen in het umc St Radboud is dat niet 
zinvol. Graag verwijs ik daarvoor naar het strategisch document Beter worden in het 
Radboud van de Raad van Bestuur (juni 2007) en het vervolgdocument (oktober 2007) 
met omschrijving van de keuzeconsequenties voor de concernorganisatie. Toch veroorloof 
ik me een enkele opmerking. Het gevaar van de actuele situatie is dat zeer veel energie 
in de organisatie gestoken wordt. Energie die dan niet beschikbaar is voor de patiënten-
zorg, de core business van een ziekenhuis.
In de inaugurale rede van prof. dr. Evert van Leeuwen, getiteld Wordt de medische 
ethiek ondiep?, wordt onder anderen gesignaleerd hoe de professionele benadering in 
de zorg consumentgericht is geworden, onder het motto ‘U vraagt, wij draaien’. Van 
Leeuwen signaleerde hoe verantwoordelijkheid voor beslissingen wordt vertaald als 
aansprakelijkheid. Men wordt afgerekend op contractueel vastgestelde afspraken en 
normen. Daarmee worden artsen, zorgverleners en patiënten gekoppeld aan normen 
voor efficiëntie en transparantie. Dat komt neer op economische, bureaucratische 
verslaglegging, gecontroleerd door overheid en zorgverzekeraar. Compassie met en 
betrokkenheid op de lijdenssituatie raken uit het brandpunt van de zorg en worden 
toevalligheid. De deskundigheid van de arts versmalt zich tot het uitvoeren van proce-
dures, bestaand uit kostenefficiënte protocollen. 
De analyse van prof. dr. Evert van Leeuwen is behartenswaardig. Zeker in de 
dynamiek van de veranderingen binnen het Radboudziekenhuis, waar transparantie 
van het medisch handelen in het brandpunt van het beleid staat. Respect voor de 
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patiënt moet als waarde centraal te blijven staan. Gelukkig onderkent de huidige Raad 
van Bestuur dat. Mijn inziens schept een organisatie met als uitgangspunt het keten-
zorgmodel daarvoor de beste inhoudelijke voorwaarden. 
De grenzen tussen medische disciplines
We kunnen het ook hebben over grenzen tussen de medische disciplines, in ons geval 
de kinderneurologie, tussen kindergeneeskunde en neurologie. 
Sinds het ontstaan van het Interdisciplinair Kinderneurologisch Centrum (iknc) 
in 1986 als ziekenhuisafdeling is de ziekenhuisstatus van het iknc een steeds terugke-
rend discussiethema geweest. Mijn illustere voorganger prof. dr. Fons Gabreëls liet zich 
soms ontvallen zich de beheerder van een grabbelton te voelen. Wat dat betreft moet ik 
hem nodig bijpraten.
In de reorganisatie van het kinderziekenhuis is de kinderneurologie vrij recent 
onder gebracht bij de kindergeneeskunde. Enerzijds bevreemdt dit omdat in Nederland 
het vak kinderneurologie geen opleidingseis is voor artsen in opleiding tot kinderarts, en 
kinderneurologie een eigen opleidingstraject kent, onderschreven door de verenigingen 
voor neurologie (1999) en kindergeneeskunde (2000). Anderzijds bevreemdt dit ook 
indien men ziet dat in het nieuwe concernmodel van het umc St Radboud (2007) er een 
centrum voor neurowetenschappen is geconcipieerd. Door daar geen deel van uit te ma ken 
vervreemdt de kinderneurologie in de organisatie van inhoudelijk verbonden disciplines. 
Maar ook deze discussie is voor een groot deel van u nauwelijks of niet relevant. 
Grenzen tussen academisch en niet-academisch
We kunnen het hebben over grenzen tussen academische en niet academische kinder-
neurologie. In dit geval spreek ik liever grensoverschrijdend over ‘kinderneurologisch 
netwerk’. Niet concurrerend, maar elkaar aanvullend. Ook al staat concurrentie in de 
gezondheidszorg politiek en bij ziektekostenverzekeraars ten onrechte zo hoog in het 
vaandel. Overigens, inhoudelijk is het concurrentiebeginsel nauwelijks verenigbaar 
met de oorspronkelijke missie van medische of verpleegkundige beroepsbeoefenaren. Ik 
hoef maar te wijzen op mogelijke effecten van het concurrentiemodel op de manier 
waarop patiënten wel of niet worden verwezen. De onderzoek- en de onderwijsfuncties 
van een academisch ziekenhuis zijn geen kerntaak van een algemeen ziekenhuis. De 
last resort- of topreferentiefunctie is dat evenmin. Het gevaar van de rolverdeling in een 
academische versus niet-academische functie is wel het ontstaan van improductief 
academisch narcisme.
Academische geneeskunde betekent per definitie ‘grensverleggende geneeskunde’. 
Dit uitgangspunt wordt ook door de Confederation of European Specialists in Paediatrics, 
de cesp, gehanteerd. De subspecialistische verdieping en niet de ontwikkeling van het 
algemene specialisme wordt als dominante taakstelling voor de academische geneeskunde 
geformuleerd. ‘Grensverleggende geneeskunde’ betekent per definitie koppeling van 
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patiëntenzorg aan klinisch onderzoek. Dit betekent ook dat protocollaire geneeskunde 
academisch als minimalistisch beschouwd moet worden. Protocollen als gouden 
standaard remmen ontwikkelingen en zijn te weinig afgestemd op de individuele patiënt. 
Zeker waar je te maken hebt met zogenaamde weesziekten, ofwel zeldzame aandoeningen, 
zoals die vaak gezien worden binnen de kinderneurologie. 
Maar dames en heren, ook deze discussie zal velen van u nauwelijks boeien. 
Grenzen aan de kwaliteit van het leven
We kunnen het hebben over de grenzen van leven en dood, en over de kwaliteit van het 
leven. Er is in de afgelopen jaren veel discussie geweest binnen de medische beroeps-
groepen en daarbuiten in de media over de zinvolheid van de behandeling van ernstig 
aangeboren aandoeningen zoals spina bifida, ofwel open rug. Vanuit Nijmegen en 
Rotterdam is ten aanzien van actieve levensbeëindiging publiekelijk een kritische, 
terughoudende houding aangenomen. Vanuit Groningen werd in 2005 op verzoek van 
het Openbaar Ministerie verslag gedaan van een landelijke inventarisatie van 22 landelijk 
gemelde gevallen van actieve levensbeëindiging bij pasgeborenen tussen 1997 en 2004. 
Het betrof alleen kinderen geboren met een open rug. De indicatie was in alle gevallen 
‘uitzichtloos en ondraaglijk lijden’. Deze indicatiestelling is medisch bijzonder moeilijk 
objectiveerbaar en riep zoals te verwachten zowel nationaal als internationaal de nodige 
kritische reacties op. In Nijmegen wordt het principe gehuldigd dat vitale pasgeborenen 
met een ernstig aangeboren defect behandeld worden. Bij een zeer slechte prognose is 
het beleid palliatief, dat wil zeggen, lijden verlichtend. 
Dit standpunt wordt gedeeld door het merendeel van de regionale kinderneurologen 
en de kinderneurologie/kinderneurochirurgie te Rotterdam. Zorgwekkend vind ik de 
rol van de Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde hierin. Door de meeste 
regionale kinderneurologen in Oost-Nederland werd in reactie op de stellingname van 
het bestuur van de vereniging voor kindergeneeskunde een inhoudelijke reactie onder-
schreven met aanvullende kinderneurologische eisen ten aanzien van het zogenaamde 
Groninger protocol. Een jaar na dato werd een antwoord ontvangen met de nietszeggende 
mededeling dat de opmerkingen de ethische commissie van de Nederlandse Vereniging 
voor Kindergeneeskunde zouden worden voorgelegd. 
Om bij kinderen geboren met een open rug tot een zo goed mogelijke prognose te 
komen, loopt in Nijmegen een interfacultair, multidisciplinair onderzoeksprogramma 
vanuit de kinderneurologie, gezinspedagogiek en empirische theologie van deze universi-
teit, gesteund door het College van Bestuur van de Radboud Universiteit en door de betrok-
ken faculteiten. De promovendus Gezinspedagogiek, dr. Ignace Vermaes, voltooide zijn 
studie. De promovenda Medische psychologie, drs. Anja Vinck, en twee promovendi in 
opleiding tot kinderneuroloog, drs. Niels Geerdink en drs. Inge Cuppen hopen de 
 komende jaren ondersteund door een brede onderzoeksgroep, zoals de methodologisch 
begeleidster dr. Nel Roeleveld, hun proefschrift te voltooien. Het doel van dit soort 
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 onderzoek is verbetering van de multidisciplinaire prognose aan ouders, die op het 
 moment van de geboorte van een kind met een ernstige aangeboren aandoening een 
existentiële crisis doormaken. Toekomstig lijden is een bijzonder moeilijke factor in 
deze counseling, zoals onder meer blijkt uit het werk van dr. Vermaes. 
Maar dames en heren, dit is niet de plaats om de discussie over actieve levens-
beëindiging bij pasgeborenen met een ernstig aangeboren defect aan te scherpen. Laat 
ik me verder beperken tot de kinderneurologie in Nijmegen. 
kinderneurologie in nijmegen, grensverleggend
Kinderneurologie is de medische discipline die zich bezighoudt met diagnostiek en 
therapie van aangeboren en verworven aandoeningen van het zenuwstelsel en de spieren, 
vanaf de conceptie tot aan de adolescentie. Inhoudelijk is het vakgebied vrijwel grenzeloos. 
Waar speelt immers het zenuwstelsel in het leven, vanaf de conceptie tot de dood, geen 
doorslaggevende rol in de kwaliteit van dat leven? Dit is bij uitstek het geval bij het zich 
ontwikkelende leven. Bedreiging van het zenuwstelsel is een bedreiging van de individuele 
kwaliteit van het bestaan. Het voorkomen van deze bedreigingen en de behandeling van de 
gevolgen daarvan, is een kerntaak van de kinderneuroloog. Het herstel- en aanpassings-
vermogen van het zenuwstelsel door zogenaamde plasticiteit maakt de kinderneurologie 
van een diagnostisch ook tot een therapeutisch vak. Plasticiteit speelt ook een belangrijke 
rol bij ontwikkelingsstoornissen. Het ligt bijvoorbeeld ook ten grondslag aan geheugen- en 
leerprocessen. Onderzoek in het veld van de plasticiteit verbindt het fundamenteel 
moleculair onderzoek met de kliniek.
Onder het thema ‘over grenzen’ wil ik u vertellen hoe we als Nijmeegse kinder-
neurologen met de andere specialisten, paramedische disciplines en verpleging naar 
vermogen gewerkt hebben om de grenzen te verleggen van onze kinderneurologische 
zorg. Ik doe dat aan de hand van voorbeelden uit de kinderneurologische praktijk. De 
keuze van dit aspect impliceert dat we dus vooral spreken over de patiëntenzorg die 
gekoppeld is aan klinisch onderzoek.
De volgende punten komen aan de orde: 
•	 Allereerst	iets	over	patiëntenlogistiek.	Hoe	kun	je	met	een	efficiëntere	werkwijze	
de wachttijden verkorten? 
•	 Aansluitend	laat	ik	u	zien	hoe	de	introductie	van	nieuwe	technologie	leidt	tot	onder-
zoek naar mogelijk nut daarvan voor de patiënten met wie je te maken hebt. 
•	 Vervolgens	gaan	we	uit	van	een	patiëntgeschiedenis.	Er	wordt	gezocht	naar	de	
oorzaak van de aandoening bij een patiënte. Onderzoek mondt uit in een zoektocht 
naar therapie. 
•	 Ten	slotte	bezien	we	hoe	onderzoek	naar	behandeling	van	kwijlgedrag	bij	gehandi-
capte kinderen uitmondt in een topreferentiefunctie voor deze speciale problematiek 
in het umc St Radboud. 
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Patiëntenzorg en logistiek
Dus eerst het item patiëntenlogistiek. In deze paragraaf laat ik u zien hoe je met een 
effectievere zorgorganisatie zowel kwalitatief als kwantitatief de zorg kunt verbeteren. 
Kinderneurologie is afhankelijk van multidisciplinaire medische, paramedische 
en verpleegkundige samenwerking bij de aanpak van kinderneurologische problematiek. 
Dat komt vanaf de jaren zeventig tot uiting in de grote variatie aan multidisciplinaire 
poliklinieken en door deelname aan meerdere multidisciplinaire werkgroepen. Tegen-
woordig spreekt men dan over ketenzorg. 
De multidisciplinaire aanpak binnen de kinderneurologie kwam ook tot uiting in de 
gecombineerde klinische afdeling kinderneurologie/kinderneurochirurgie. De klinische 
afdeling was ziekenhuisbreed gewaardeerd vanwege de kwaliteit van de verpleegkundige 
zorg voor kinderen met kinderneurologische en/of kinderneurochirurgische problemen. 
De kwaliteit was hoog mede dank zij de inzet van vooral hoofdverpleegkundige Gidi van 
Neerven en een zeer gemotiveerd, goed geschoold verplegingsteam. Door onder andere 
bezuiniging op bedden en verpleging is de klinische afdeling helaas verdampt in het 
beddenbestand van de afdeling Kindergeneeskunde en is de flexibiliteit voor kinder-
neurologische/kinderneurochirurgische klinische opnames afgenomen. Daarmee is de 
klinische kinderneurologische zorg deels verschoven naar poliklinische dagopnames en 
moet weer vaker de kreet ‘geen plaats’ gebruikt worden. 
Maar terug naar de polikliniekorganisatie. We kennen verschillende soorten 
poliklinische kinderneurologische zorg:
1. screeningspolikliniek kinderneurologie
2. algemene polikliniek kinderneurologie
3. multidisciplinaire poliklinieken kinderneurologie
De multidisciplinaire poliklinieken zijn gericht op complexe patiëntenproblematiek. 
Verschillende medische en paramedische disciplines nemen daaraan deel, afhankelijk 
van de problematiek. Er zijn poliklinieken voor kinderen met hersentumoren, een 
spierziekte, een neurologische stofwisselingsziekte, spina bifida, verworven hersen-
beschadiging rondom de geboorte (infantiele encephalopathie), en voor kinderen met 
slik/kwijlproblematiek (bulbaire kinderneurologie). 
Ik wil met u ingaan op een in 2003 gestarte polikliniek, de kinderneurologische 
screeningspolikliniek. Na de patiëntzorgbeperkende paarse periode kregen we de gelegen-
heid kritisch naar werkwijze en productie te kijken en mochten er ook meer patiënten 
gezien en behandeld worden. Het was tot dan niet ongewoon dat een niet-spoedpatiënt 
bij het iknc werd aangemeld en op een wachtlijst kwam, die kon oplopen tot zes maanden. 
Patiënten werden schriftelijk aangemeld. Er werd op papier besloten een patiënt wel of 
niet te beoordelen. Wanneer de patiënt kwam werd hij/zij vanuit het oogpunt van 
opleiding eerst door een assistent gezien. Vervolgens door een staflid. Daarna volgde 
zonodig aanvullend onderzoek, wat bestond uit laboratorium -, beeldvorming -, functie 
- en/of paramedisch onderzoek. Ook dat traject kon oplopen tot vier tot zes maanden. 
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Vervolgens werden de verslagen gemaakt en verwerkt door het secretariaat. Een achter-
stand van zes tot twaalf weken op het secretariaat was meer regel dan uitzondering. Er 
kwamen dus doorlooptijden voor, oplopend tot een jaar, soms zelfs meer! Men had 
geleerd dat als normaal te accepteren. In de bezuinigingsfilosofie werd een wachtlijst 
ook gezien als grensrechter tussen noodzakelijke en niet-noodzakelijke ziekenhuiszorg. 
Bij intercollegiale discussies op de fiets worden vaak goede ideeën geboren. Ook 
voor deze problematiek werd op de fiets bedacht de kinderneurologische stafexpertise 
aan de poort in te zetten en alle niet-urgente problematiek te screenen. Daarmee 
ontstonden acht tot tien extra plaatsen per week voor een eerste beoordeling van nog 
onbekende niet urgente patiënten. Bij dit eerste bezoek worden in overleg met de ouders 
of verzorgers vervolgtrajecten bepaald, of worden de patiënten verwezen naar instanties 
die meer toegerust zijn om de patiënt te helpen voor zijn/haar klacht. Voor het vervolg-
traject werd de structuur eveneens aangepast. Uitgebreidere poliklinische intake werd 
gecombineerd met noodzakelijke aanvullende diagnostiek. 
Wat waren de effecten van deze aanpak? Dit werd recent door de nurse practitioner, 
Gerard Jorna, in kaart gebracht. 
1. De wachttijd voor nieuwe niet urgente patiënten werd gereduceerd tot  ongeveer 
twee tot vier weken.
2. De productie nieuwe patiënten steeg met 30 procent
3. De ouders/verzorgers krijgen direct te maken met een kinderneuroloog, met wie 
zij zaken kunnen doen.
4. Door verbeterde coördinatie van de vervolganalyse (diagnostiek), werd de ‘door-
looptijd’ voor een patiënt, ook afhankelijk van het type probleem, sterk verkort tot 
ongeveer zes tot twaalf weken.
5. Een voorlopige medische brief aan de verwijzer en de ouders volgt binnen een 
week na de screening. De eindrapportage volgt na de conclusie van het aanvul-
lende traject. Vermeld zij dat het binnen het iknc al jaren gebruikelijk was om de 
verslaggeving aan de verwijzer in kopie ook aan de ouders/verzorgers te sturen.
Dus, het inzetten van de medische en neuropsychologische expertise aan de poort is kwali-
tatief en kwantitatief grensverleggend in het voordeel van de patiënt en van de organisatie.
Patiëntenzorg en klinisch onderzoek 
Dames en heren, laten we overstappen naar patiëntenzorg en onderzoek. Van een arts in 
de kliniek, ook in een academische kliniek, mag je verwachten dat hij of zij zich primair 
richt op de patiënt. Daarbij is het de taak van een arts in een academisch ziekenhuis om 
zich voortdurend af te vragen hoe een ‘niet behandelbare’ problematiek bij een patiënt 
toch is te verlichten of te verhelpen. Dat vraagt klinisch onderzoek, alleen al om verbeter-
pogingen te verantwoorden. Om tot verbeteren te komen is een rationele aanpak door 
beter begrip van de onderliggende mechanismen van de klacht of ziekte van de patiënt 
essentieel. 
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Op dit moment richt het onderzoek binnen het iknc zich op de volgende punten: 
•	 Casuïstisch:	patiëntgebonden	onderzoek
•	 Thematisch:	(promovendi)
 - Interfacultair programma spina bifida (3)
 - Spraak- en taalonderzoek (2) 
 - Stofwisselingsonderzoek van de hersenen (2)
 - Drooling (iknc/ kno/ Revalidatie Sint Maartenskliniek) (2)
1) Van onderzoek naar onderzoek
Dames en heren, kort wil ik u meenemen naar onderzoek van de klinische neurofysio-
logie, neuropsychologie en kinderneurologie. Tijdens mijn opleiding tot kinderneuroloog 
in Children’s Hospital Medical Center in Boston kwam ik in aanraking met evoked 
potential technologie, toen nog in de kinderschoenen. Evoked potentials zijn elektrische 
reacties van de hersenen op uitwendige prikkels zoals licht, gevoel en geluid. Daarnaast 
kunnen ook reacties op interne hersenprocessen optreden die met geavanceerde 
computermethoden gemeten worden, de zogenaamde event related potentials. Deze 
reacties zijn op een slimme manier uit het elektro-encefalogram te filteren. Zo kun je 
bijvoorbeeld de geleiding van geluidprikkels in het zenuwstelsel volgen vanaf het 
slakkenhuis tot en met de hersenschors. Het resultaat is een golfvorm waarvan de 
onderdelen opgewekt worden door verschillende hersengebieden die betrokken zijn bij 
geluidswaarneming. Na mijn terugkeer uit de usa maakte het Preventiefonds het mij 
mogelijk met behulp van auditieve evoked potentials de ontwikkeling van het gehoor bij 
te vroege en normale pasgeborenen te bestuderen. De publicaties werden gebundeld in 
een proefschrift. 
Aansluitend werkte ik samen met dr. Jaco Pasman, neuroloog/klinisch neuro-
fysioloog. Hij bestudeerde de voorspellende waarde van auditieve evoked potentials voor 
de ontwikkeling van te vroeg geboren kinderen. Om tot uitspraken te kunnen komen 
werd eerst bestudeerd in welke mate onderdelen van elektrische hersenreactie bruikbaar 
waren. Aansluitend werden evoked potentials van goed functionerende te vroeg geboren 
pasgeborenen bestudeerd. De bevindingen wezen op een vertraagde rijping van de witte 
geleidingsstof van de hersenen bij normale maar te vroeg geborenen. Bij vervolg onderzoek 
op vijfjarige leeftijd bleek de voorspellende waarde van auditieve evoked potentials bij low 
risk prematuren voor hun latere ontwikkeling gering. Wel bleek de techniek van waarde 
als onderzoekinstrument voor onderzoek van ontwikkelings karakteristieken van het 
auditieve systeem. De publicaties werden gebundeld in een proefschrift. 
Gedurende de laatste jaren is in het probleemgebied van de spraak- en taalontwik-
kelingsstoornissen een veelbelovende verbinding gemaakt tussen de neuropsychologie, 
in de persoon van dr. Ben Maassen, en de klinische neurofysiologie, (auditieve event 
related potentials), in de persoon van dr. Jaco Pasman. Naast toepassing van de functionele 
beeldvorming, de fmri, zoals beoefend in het FC Donders Institute for Cognitive 
Neuro imaging, lijkt onderzoek met auditieve event related potentials van de hersenen bij 
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ontwikkelingsstoornissen een veelbelovend onderzoeksmiddel om beter inzicht te krijgen 
in de aard van die ontwikkelingsstoornissen. Bij taal- en spraakontwikkelingsstoornissen 
is begrip daarvan een voorwaarde voor efficiënte logopedische interventies.
Deze summiere beschrijving, dames en heren, toont het type onderzoek dat uitge-
voerd wordt wanneer er nieuwe technieken beschikbaar komen. Er wordt dan gezocht of 
die nieuwe technieken beter zijn in de diagnostiek van ziekten en fysiologische processen 
dan bestaande technieken. Wat is de meerwaarde? Dit wordt ook wel samengevat als 
technology assessment. Het nut ervan voor patiënten moet worden aangetoond en de 
techniek moet zich bewijzen als beter dan bestaande methoden, en liefst goedkoper. 
2) Van patiënt naar grensverleggend onderzoek
Ik leg u als voorbeeld een casus voor vanuit de neurometabole lijn, om u te laten zien 
hoe je via een toevallige patiënt komt tot grensverleggend onderzoekswerk. 
Casus ms, geboren 12 januari 1990: patiëntje werd in 1992 verwezen door de 
kinderarts uit Almelo en de dermatoloog voor erfelijke huidziekten alhier, met de vraag 
of er sprake zou kunnen zijn van het Sjögren Larsson Syndroom, kort sls genoemd. 
Patiëntje was geboren met een schilferende rode huid, zogenaamde ichthyosis (vissen-
huid/schubben). Ze toonde een trage ontwikkeling, vooral van de motoriek en de spraak. 
U ziet de video van het patiëntje op driejarige leeftijd. Zowel de typische huidkenmerken 
als het afwijkende looppatroon zijn daarop goed te zien. 
De ouders vertellen dat patiëntje iets te vroeg was geboren. Als zuigeling was ze 
slap. Ze werd behandeld voor heupdysplasie met een spalk. Er bestond een neiging tot 
spitsvoeten. Overigens waren er geen medische problemen, behalve flinke jeuk en sterk 
schilferende huid. Jeuk is ongewoon bij aangeboren ichthyosis. Bij lichamelijk onderzoek 
viel op dat patiëntje ondanks de lage spierspanning bij activiteiten doorschoot in een te 
hoge spierspanning, vooral aan de benen. We spreken dan van een piramidaal beeld. Dat 
wijst op een aandoening van het centrale geleidingssysteem, de zogenaamde witte stof. 
Bij laboratoriumonderzoek werd in de huidcellen fao-deficiëntie vastgesteld, een 
defect van het enzym Fatty Alcohol nad+ Oxidoreductase. Dit kan niet in het bloed 
worden gemeten. De bevinding paste bij het Sjögren Larsson Syndroom. Bij beeldvorming, 
een mri van de hersenen werd een foutieve vorming van de witte stof gezien. Een 
Magnetisch Resonantie Spectroscopie, mrs genoemd, werd later verricht. Met die tech-
niek kunnen onbloedig bepaalde stoffen in het lichaam gemeten worden. Bij patiëntje 
werd een afwijkende piek gezien passend bij een neerslag van afwijkende vetten in de 
geleidingsstof van de grote hersenen. Dit was niet eerder beschreven. Op dna-niveau 
werd de mutatie vastgesteld door prof. Wanders te Amsterdam in het verantwoordelijke 
gen voor faldh (fatty aldehyde dehydrogenase) op chromosoom 17. Bij oogheelkundig 
onderzoek werd enkele jaren later kristallijne neerslagen gezien in het netvlies. 
 Kenmerkend voor het syndroom. Dat is ook de reden waarom de patiënten, wanneer ze 
je aankijken, je het idee geven dat ze langs je heen te kijken. 
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sls is een weesziekte, ofwel een zeer zeldzame aandoening. Het werd voor het eerst in 
1957 in Zweden beschreven, zoals de naamgeving al suggereert. Daarna werden wereldwijd 
incidentele casus beschreven. sls is een autosomaal recessieve ziekte, dus beide ouders 
moeten drager zijn van het genetische foutje. Bij een zwangerschap is de kans op een 
kind met de aandoening 25 procent. Er is geen therapie voorhanden. Wel is met een 
mct-dieet (een dieet speciaal samengesteld met zogenaamde midden keten vetten) 
geprobeerd de symptomatologie te behandelen, maar dat had geen effect. Hoe de ziekte-
verschijnselen in het lichaam ontstaan, ofwel hoe de pathofysiologie is, is niet duidelijk.
In de usa werd door Rizzo in 1988 het biochemisch defect beschreven. Hij bewees 
dat er sprake was van een defect in de vetstofwisseling, en wel in het ribosomale enzym 
vetaldehyde dehydrogenase faldh. Daardoor ontstaat een stapeling van vetalcoholen 
en vetaldehyden in lichaamscellen. Door hem en, onafhankelijk van hem, door Chang 
werden in 1997 mutaties in het verantwoordelijke gen beschreven. De vlucht van de 
moleculaire biologie had hier als resultaat dat van het genotype aanzienlijk meer  bekend 
was dan van het fenotype. 
Bij het vaststellen van een weesziekte is de kinderneuroloog geneigd eerst te 
inventariseren wat er wereldwijd bekend is en of er via studie en inzicht in de afwijking 
iets van een therapie is te proberen. Dit onder het motto: ‘if you have only a little, you 
cannot afford to lose’. Dit lukt beter indien je meer casus weet te verzamelen om de 
klinische karakteristieken te bestuderen. In Nederland lukt dat redelijk goed. De 
Neder landse kinderneurologen zijn een hechte groep, die grote bereidheid hebben 
patiëntenervaringen met elkaar te delen. 
Ik zag patiëntje met collega Peter van Domburg, assistent in opleiding tot neuroloog, 
nu neuroloog in Venlo. Hij raakte geboeid, inventariseerde de literatuur en verzamelde 
de klinische gegevens van elf Nederlandse patiënten. Na inventarisatie bleek onder 
meer dat patiëntjes met sls veelal te vroeg worden geboren. De latere motorische 
problemen worden vaak aan de vroeggeboorte geweten, waardoor de diagnose erg laat 
gesteld wordt. Bij de geboorte is de huid typisch rood, later bruingrijs schubachtig 
verdikkend, vooral in de nek en de lichaamsplooien. Handpalmen en voetzolen vervellen. 
De genoemde netvliesafwijkingen blijken veel vaker voor te komen dan eerder 
 gerapporteerd, en ontstaan in de loop van de eerste levensjaren. De mrs toonde de afwij-
kende vetneerslag. De resultaten werden beschreven in Neurology, een toon aangevend 
neurologisch tijdschrift. 
De studie werd voortgezet door dr. Michel Willemsen. Hij verzamelde negentien 
patiënten uit dertien families. Het klinische spectrum van de ziekte bleek veel breder 
dan tot dan bekend. Omdat de ziekte theoretisch veel orgaansystemen kon aantasten 
vormden we een sterk multidisciplinair onderzoeksteam voor onderlinge sparring: de 
oogarts, prof. dr. Hans Cruysberg met zijn fenomenale kennis over het oog bij wees-
ziekten, de originele dermatoloog voor erfelijke huidaandoeningen, prof. dr. Peter 
Steylen, de expert op stofwisselingsziekten, de te vroeg overleden prof. dr. Rob Sengers, 
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en de expert op weesziekten, prof. dr. Fons Gabreëls. De medewerking van nationale 
en internationale laboratoria werd verkregen. 
De genetische fouten in de verzamelde families werden in kaart gebracht. In 
Nederland komen voornamelijk twee typen mutaties voor. Daarmee kon bekeken worden 
welke relatie bestond tussen de symptomen en de aanwezige mutaties, de zogenaamde 
genotype-fenotyperelatie. De meeste Nederlandse patiënten lijden aan het ernstige 
klassieke sls-beeld. Bij verder biochemisch onderzoek stelde Willemsen met dr. Mayatepek 
uit Heidelberg vast dat er ook fouten ontstonden in andere routes van de vetstofwisseling, 
zoals in de route voor het leukotriëne LTB4. LTB4 speelt een rol bij ontstekingsreacties. 
Deze stof kan ook de oorzaak zijn voor de vroeggeboorten van de kinderen met sls. 
Het gebruikelijke screenende laboratoriumonderzoek in bloed, urine en hersenvocht 
laat geen diagnostische afwijkingen zien. Enzymdiagnostiek en mutatieanalyse zijn 
bewijzend, maar dan moet het beeld wel herkend worden. LTB4 is wel in de urine te 
bepalen, maar dat is geen routine. 
En dan de therapie, waar het bij de patiënt toch om draait. Omdat LTB4 verhoogd is, 
werd geprobeerd om de aanmaak van leukotriënen te remmen. Recent is een stof tegen 
astma ontwikkeld in de Verenigde Staten die dat doet, Zileuton. Een proef behandeling 
van patiënten met sls met Zileuton verminderde de jeuk en verbeterde het algemene 
welbevinden. Hoe de stof intracellulair werkt en in welke mate het in het zenuwstelsel 
komt is onbekend. Dat er therapeutische winst werd gemaakt, is veel belovend. Het is 
alleen jammer dat voortzetting van behandeling afhankelijk is van de grillen van de 
ziektekostenverzekeraar om dit niet geregistreerde middel toch te vergoeden. Bovendien 
is men afhankelijk van de voortzetting van de productie van middelen bij weesziekten, 
op grond van winstoverwegingen bij de producent. Gentherapie, therapie met enzym-
vervanging, stamcel- of beenmergtransplantaties zijn nooit geprobeerd. Verder is men 
aangewezen op hulpmiddelen, fysiotherapie, ergotherapie, logopedie en speciale scholing. 
Dr. Michel Willemsen rapporteerde zijn bevindingen in een groot aantal publicaties, 
gebundeld in een cum laude proefschrift. 
Wat leert de casus?
1. Het is toeval dat we het patiëntje konden zien. In de geneeskunde speelt het toeval 
een grote rol, en kan nauwelijks worden gestuurd door onderzoeksprogramma’s. 
Het klinisch onderzoek in een ziekenhuis is er voor de patiënt, de patiënt is er niet 
voor het onderzoek. 
2. Grensverleggende vindingen berusten veelal op toeval. Het begrip serendipity 
omschrijft dit fenomeen. Ook prof. dr. Peter Barth, kinderneuroloog, wijst in zijn 
afscheidsrede op serendipity als belangrijk element in de geneeskunde. Het vraagt 
een open en nieuwsgierige blik op de mens in al zijn onvolkomenheden; het  vraagt 
onbevangenheid, en kennisname van wat basale wetenschappers bedenken. 
Dat brengt me terug naar een eerdere opmerking. Protocollaire geneeskunde 
verdringt deze kwaliteit. 
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 3) Van klacht naar klinische topreferentiefunctie
We gingen van patiënt naar onderzoek; nu wil ik laten zien hoe je van een vaak voor-
komende klacht komt tot onderzoek, wat voor meer patiënten van belang kan zijn.
In 1999 bezocht ik in Wenen een internationaal symposium over Botuline toxine 
in het kader van spasticiteitsbehandeling. Botuline toxine, kortweg botox, is een gif dat 
de uiteinden van de cholinerge perifere zenuwen remt en daarmee een verlammende 
uitwerking heeft. Cosmetisch wordt dat verlammende effect toegepast. Zweetklieren 
worden ook door cholinerge zenuwen gereguleerd: dus botox wordt ook gebruikt tegen 
overdadig transpireren, ook wel hyperhydrose genoemd. Daar gingen in Wenen ook 
enkele verhalen over. Ik moest daarbij denken aan de vele kinderen met een hersenletsel 
die als gevolg daarvan onder anderen een gestoorde mondmotoriek hebben en daardoor 
overdadig kwijlen. Dat kwijlen is sociaal een flink probleem. Stoot af. Isoleert de kinderen. 
Ook de speekselklieren worden door de cholinerge zenuwen geregeld. Botox was nooit 
toegepast voor die indicatie. 
Na discussie met dr. Peter Jongerius, revalidatiearts, besloten we te onderzoeken 
of we met botox deze kinderen van hun kwijlen af konden helpen. Reguliere financiering 
voor dit soort onderzoek is moeilijk te krijgen. Het Johanna Kinderfonds en de Phelps 
Stichting waren bereid het onderzoek te steunen. Een multidisciplinaire onderzoeksgroep 
werd gevormd. Methodologische steun werd verleend door dr. van Limbeek; voor de 
deskundigheid van de anatomie en pathologie van het mondgebied werd de enthousiaste 
medewerking verkregen van dr. Frank van den Hoogen, KNO arts, en dr. Frank Joosten, 
radioloog, en van velen voor het operationele werk, vooral van kwijlexperte mevrouw 
Karen van Hulst, logopediste, en haar collega’s. Een onderzoeksprotocol met een slimme 
speekselmeetmethode werd ontwikkeld. Uit een literatuurstudie bleek dat orale genees-
middelen die anticholinergische effecten hebben, zogenaamde anticholinergica, door 
bijwerkingen ongeschikt waren om kwijlen te behandelen. Een studie naar de normale 
speekselproductie werd uitgevoerd op basisscholen. Omdat de botox in de speekselklieren 
bij	 de	onderkaak	 geïnjecteerd	moet	worden,	 volgde	 een	 radiologische	 studie	over	de	
veiligheid van deze methode. In een voorstudie bij drie patiënten bleek botox effectief te 
zijn. De speekselproductie nam af en het kwijlgedrag verbeterde. De studie werd uitgebreid. 
Bij 39 van de 45 kinderen waren de resultaten te analyseren: na één injectie toonde na 
twee weken 70 procent vermindering van de speekselproductie, na 24 weken 49 procent. 
Het kwijlgedrag vertoonde gelijke resultaten. Was deze winst ook relevant? Die vraag 
werd onderzocht met een kwaliteitsonderzoek. Vragenlijsten over veranderingen van 
kwijleffecten op velerlei leefsituaties werden door de orthopedagoog, Jan van der Burg, 
geanalyseerd. Kort samengevat bleek dat het afgenomen kwijlgedrag de zorgbehoefte van 
de kinderen verminderde, dat sociale interacties verbeterden en dat er minder schade 
ontstond aan communicatieapparatuur en computers. 
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Een nevenbevinding was dat er kinderen waren die regelmatig opgenomen waren voor 
luchtweginfecties omdat speeksel bij deze kinderen de longen inliep. Dit bleek na 
botoxinjectie van de submandibulaire speekselklieren drastisch te verminderen. De 
publicaties werden gebundeld in een proefschrift door dr. Jongerius (2004). 
Een proefschrift over de kwaliteitsanalyse van de botoxbehandeling en de resultaten 
van een gedragstherapeutische benadering wordt over twee weken hier verdedigd door 
drs. Jan van de Burg. Drs. Corrie Erasmus, kinderneuroloog, is bezig met een kinder-
neurologisch vervolgtraject van deze studies. De chirurgische behandelopties worden 
bestudeerd door een onderzoeker onder leiding van dr. Frank van den Hoogen, kno-arts. 
Inmiddels is de patiëntenzorg voor kwijlende kinderen gekoppeld aan de patiënten-
zorg voor kinderen met slikstoornissen. Patiënten worden vanuit het gehele land naar 
dit team verwezen. De combinatie van slik -, kwijl- en spraakproblemen noemen wij 
bulbaire kinderneurologie, verwijzend naar de betrokken gemeenschappelijke centrale 
structuur van het zenuwstelsel. 
Wat zegt deze korte beschrijving van zeer veel inspanning? 
1. Toevallig congresbezoek leidt tot een cascade van onderzoek naar verbetering van 
een lastige klacht bij hersenbeschadigde kinderen. Behoud van de academische 
vrijheid om dit soort initiatieven te ontplooien is essentieel voor de kwaliteit van 
de academische patiëntenzorg. 
2. Financiering van klinisch relevant onderzoek is te zeer afhankelijk van collecte-
busfondsen. 
3. De concentratie van versnipperde know-how in het ziekenhuis bracht een top-
referente grensverleggende zorgketen tot stand. Het ketenzorgprincipe leent zich 
goed voor afdelingsoverstijgende activiteiten.
Dames en heren. Ik wil nog kort ingaan op de opleidingsfunctie van de kinderneurologie. 
grenzen verleggen in de opleiding
Als student was ik lid van de zogenaamde onderwijscommissie en betrokken bij de 
totstandkoming van het toenmalige nieuwe curriculum van de medische faculteit. Als 
kinderneuroloog ben je slechts fragmentair betrokken in het predoctorale onderwijs. Er 
wordt onderwijs gegeven aan verpleging, paramedische disciplines en in keuzeblokken 
aan de medische studenten. Het onderwijs in het curriculum van de faculteit wordt 
vooral bepaald door de algemene disciplines. Als subspecialist ben je meer betrokken bij 
postacademisch onderwijs en opleiding van artsen in opleiding tot kinderarts, neuroloog 
en kinderneuroloog. 
Na mijn terugkeer uit de Verenigde Staten, waar ik mijn opleiding tot kinder-
neuroloog kreeg omdat die in Nederland nog niet bestond, mocht ik als bestuurslid van 
de in 1980 opgerichte Nederlandse vereniging voor kinderneurologie deelnemen aan de 
discussies binnen het bestuur over het eigene van het vak kinderneurologie en de nood-
zaak om tot een Nederlandse opleiding te komen. Een ontwerp voor een Nederlandse 
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opleiding tot kinderneuroloog werd in 1985 voltooid. Dit ontwerp was gebaseerd op de 
opleidingseisen voor lidmaatschap van de International Child Neurology Association, 
de icna. Ook de European Federation of Child Neurology Societies, de efcns, had zich 
ook aan deze normen geconformeerd. 
Zeer langdurige discussies met de moederverenigingen volgden. De Nederlanse 
Vereniging voor Kindergeneeskunde had bij elke bestuurswisseling een repetitie van 
argumentatie nodig. Vandaar dat ik dat fenomeen rozenkransdiscussies noem. Het 
consilium van de Vereniging voor Neurologie, de nvn, ging meermaals akkoord. Pas bij 
recente koppeling van het dbc-systeem aan het vak Kinderneurologie, waarbij honorering 
gekoppeld werd aan expertise, kwamen er bedenkingen vanuit de hoek van de nvn tegen 
de rechten ontleend aan de registratie tot kinderneuroloog en daarmee tegen de opleidings-
eisen tot kinderneuroloog. 
Vanuit het iknc is inhoudelijk en formatief veel aandacht geschonken aan de 
opleiding tot kinderneuroloog. Een aparte opleidingsplaats werd gecreëerd. In Nederland 
waren anno 2007 65 geregistreerde kinderneurologen. Van hen waren er elf gepensioneerd, 
vanaf vandaag dus twaalf. Van deze 65 kinderneurologen hebben er vijftien in het iknc 
gewerkt of zijn er opgeleid. 
Synchroon aan de ontwikkelingen in Nederland nam ik met prof. dr. Onno van 
Nieuwenhuizen en prof. dr. Peter Barth deel aan opleidingsdiscussies binnen het bestuur 
van European Paediatric Neurology Society, de epns. Tegenwoordig vervullen prof. dr. 
Oebo Brouwer en prof. Dr. Willem Frans Arts met enthousiasme die rol. Het was 
opvallend hoe het vak kinderneurologie op verschillende manier werd ingevuld in de 
verschillende delen van Europa. De landen rondom de Middellandse Zee accentueren 
in de opleiding de kinderpsychiatrische aspecten van het vak, de Angelsaksische landen 
de revalidatieaspecten, de Scandinavische landen de neurologische kant zoals wij dat 
kennen, en de Duitstalige landen meer de sociaal/neuropaediatrische aspecten. Toch 
wordt geprobeerd eenheid van opleiding te krijgen binnen Europa. Dat is een voorwaarde 
voor beroepsmatige uitwisseling. 
Naast de ontwikkeling van inhoudelijke opleidingseisen werd ook een constructie 
voor visitaties gemaakt, als controle op de kwaliteit van de opleidingen en de opleidings-
plaats. Een recente visitatie door de European Child Neurology Training Advisory Board 
van de opleiding tot kinderneuroloog in Nederland gaf een gunstig oordeel. Zij conclu-
deren dat, gegeven de populatie van 16 miljoen inwoners het aantal van ongeveer 50 
praktiserende kinderneurologen als een absoluut minimum moet worden gezien. Meer 
aandacht wordt gevraagd voor relevante opleidingsaspecten vanuit de kinderpsychiatrie 
en neurorevalidatie. De rapportage sluit met de volgende opmerking: ‘Dutch child 
neurology repeatedly has proven a very high clinical and scientific standard. The demand 
for the future is to continue to live up to this standard and to develop it further’. 
Dames en heren, ik ben een tevreden mens dat ik van deze club deel heb mogen 
uitmaken en dat ik het mijne eraan heb kunnen bijdragen. 
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dankwoord
Mijnheer de rector magnificus, zeer gewaardeerde toehoorders, ik sluit mijn afscheidsrede 
graag af met woorden van dank aan degenen die mijn werk hier mogelijk maakten. 
Ik dank het Stichtingsbestuur, het College van Bestuur van de Radboud Universiteit en 
de Raad van Bestuur van het umc St Radboud, dat zij mij het vertrouwen hebben gegeven 
en de mogelijkheden hebben geboden om mijn taak te vervullen. 
Leden van het bestuur van het Cluster Universitair Kinderziekenhuis,
Met respect voor uw leiding kijk ik terug naar de periode waarin ik deel mocht uitmaken 
van de clusterraad en van nabij heb mogen meemaken hoe u laveerde tussen alle 
 bezuinigingsronden. De kwaliteit van de patiëntenzorg was toen naar goede Nijmeegse 
kindergeneeskundige traditie steeds richtsnoer bij de vaak zeer moeilijke besluitvorming. 
Met bewondering kijk ik terug naar het gevoerde beleid van wijlen prof. Rob Sengers, die 
in staat was bij moeilijke besluitvorming boven de partijen te staan, rechtvaardig en 
betrouwbaar, ook als je het niet met elkaar eens was. 
Medische staf van het Universitair Medisch Centrum St Radboud, 
Door namen te noemen doe ik zeker menigeen tekort met wie ik de afgelopen decennia 
heb mogen samenwerken in de patiëntenzorg en in het onderzoek. Zoals eerder opgemerkt 
is multidisciplinair werken eigen aan de kinderneurologie. Het ziekenhuisnetwerk van 
de kinderneurologie is dan ook onbegrensd: van de staf van de afdeling Neurologie tot 
die van Kindergeneeskunde, van deelnemers aan de gecombineerde poliklinieken tot 
deelnemers aan multidisciplinaire werkgroepen, van spoedeisende hulp tot intensieve 
zorg, van Neuroradiologie tot de laboratoria en kinder–Klinische neurofysiologie, 
van de snijdende specialismen tot Revalidatiegeneeskunde, van kindergeneeskundige 
subspecialismen tot de zintuigspecialismen, van Klinische genetica tot Kinderoncologie, 
van Fysiotherapie tot Kinderpsychologie, van ondersteunende diensten tot verpleging 
op vele locaties, allen dank ik voor de samenwerking in onderzoek en patiëntenzorg. 
Een speciaal woord van dank voor prof. André Grotenhuis en dr. Eric van Lindert, 
kinderneurochirurg, voor de fantastische samenwerking door al die jaren heen. Ik wens 
u beiden behoud van een kwalitatief hoogstaande kinderneurochirurgie in Nijmegen. 
Professor George Padberg, u ben ik dank verschuldigd voor uw onafhankelijkheid 
in de bloedgroependiscussie. Daarmee maakte u mogelijk dat ik deze kernleerstoel vanuit 
de Neurologie mocht bezetten. Ik hoop dat uw rol als mede-eindverantwoordelijke voor 
de kinderneurologie zich vertaalt in behoud van de vooraanstaande rol van de Nijmeegse 
Kinderneurologie. 
Professor Ronald de Groot, onze meningsverschillen waren die van een duidelijk 
verschil van visie op de manier waarop specialismen zoals de kinderneurologie maximaal 
kunnen functioneren. Toch wens ik u een sterk draagvlak om de verjongingskuur van 
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de afdeling kindergeneeskunde tot een goed einde te brengen, met behoud van de kwaliteit 
in het primaire proces, hoe dan ook.
Financiers van het onderzoek,
Dank ben ik verschuldigd aan de collectebusfondsen, aan het College van Bestuur en de 
faculteiten voor het door de jaren heen mogelijk maken van het klinische onderzoek 
binnen het iknc. 
Leden van nationale professionele werkgroepen,
Ik dank de leden van de Werkgroep voor diagnostiek van somatische oorzaken van 
mentale retardatie, ook wel de werkgroep met de lange naam genoemd voor de inspirerende 
bijeenkomsten	 en	 de	 collegiale	 openheid	 in	 de	 bespreking	 van	 alle	 casuïstiek.	 Bij	 de	
Werkgroep voor Neonatale Neurologie was ik vooral in de eerste jaren van haar bestaan 
betrokken. Ik heb van de leden veel kunnen leren, waarvoor dank. 
Landelijke kinderneurologen,
Uitzonderlijk waren de kinderneurologische bijeenkomsten op de ‘theeclub’, gestart 
door emeritus prof. dr. Cobus Willemse, kinderneuroloog. Mijn dank voor de geboden 
gastvrijheid en het scheppen van een voedingsbodem voor het internationaal zeer 
gewaardeerde kinderneurologisch Nederland. De bijzondere en collegiale samenwerking 
tussen al deze professionals is meer dan vakbroederschap. Met veel genoegen denk ik 
terug aan de gemeenschappelijke bestuurlijke activiteiten in zowel Nederland, als binnen 
de epns. 
Medewerkers van het iknc,
Gedurende al die jaren heen hebben we heel wat met elkaar meegemaakt. Van intens 
verdriet tot grote blijdschap, onze patiëntenzorg eigen. De toon van die iknc-ervaringen 
is treffend te vinden in het iknc-lied. Mijn dank is zoals jullie weten groot, en geldt 
eenieder, van spelleiding tot verpleging; van afdelingsbalie tot keukenmedewerksters; 
van maatschappelijk werkende tot orthopedagogiek, logopedie en medische psychologie; 
van stafsecretariaat, waarbij ik vooral denk aan Elly van den Heiligenberg en Hanneke 
Stadelman, tot assistenten in opleiding tot neuroloog of kinderarts; van fellow tot 
stagiaire. Jullie kwaliteit maakte en maakt het iknc, ook al is dat nu zo veranderd. De 
rol van Hanneke Meulman, maatschappelijk werkende, en Karen van Hulst, logope-
diste, voor het iknc wil ik niet onvermeld laten. Jullie waren als smeerolie voor de 
complexe vloerprocessen op de klinische afdeling zowel als op de stafafdeling. Mijn 
dank is oprecht. 
Mijn voorgangster, mevr. dr. J.Krijgsman dank ik voor haar vertouwen mij op te 
nemen in haar neuropaediatrische staf en de verdere kinderneurologische opleiding 
in Boston te faciliteren. Mijn illustere voorganger prof. dr. Fons Gabreëls ben ik dank 
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verschuldigd voor zijn inspirerende leiding gedurende zo vele jaren. Fons, ik voelde me 
met jou een team en had mede daardoor geen behoefte elders mijn geluk te beproeven. Je 
onbegrensde streven patiëntenzorg te koppelen aan onderzoek is nog steeds actueel. 
Mijn dank voor de vele jaren productieve samenwerking. Dank ben ik verschuldigd 
aan dr. Reinier Mullaart. Recent heb je afscheid genomen. Ik dank je voor ruim dertig 
jaar loyaliteit en samenwerking.
In het bijzonder geldt mijn dank mijn collegakinderneurologen. Na lange tijd van 
oude namen is het nu aan u om dynamisch nieuwe vorm te geven aan de academische 
kinderneurologie te Nijmegen. We zijn een hechte club geworden. Ik wens jullie blijvende 
cohesie. Dr. Michel Willemsen, je hebt uitzonderlijke kwaliteiten meegekregen. Mede 
daardoor is het iknc nog het iknc. Ik dank je voor je originaliteit, je loyaliteit en inzet, 
en de vele constructieve discussies die we konden hebben. Dr. Lilian Sie, je bracht met 
je komst een productieve nieuwe zakelijkheid. Je groeiende belangstelling voor kinderen 
met spierziekten vertaalt zich door je samenwerking met dr. Nens van Alphen, neurologe, 
en dr. Imelda de Groot, revalidatiearts, in een groeiende patiëntenstroom. De inbedding 
van de neuromusculaire zorg bij kinderen in het Nijmeegse Expertise Centrum voor 
Spierziekten onder leiding van prof. dr. Basiel van Engelen schept nieuwe kansen voor deze 
tak van de kinderneurologie. Drs. Corrie Erasmus, als echtgenote van een echte dierenarts 
en als moeder van drie kinderen breng je het op een complexe patiëntenpopulatie te 
behandelen. Zowel kinderen met hersentumoren als kinderen met complexe slik en 
kwijlproblemen krijgen van jou meer dan de nodige zorg. En het lukt je ook nog klinisch 
onderzoek uit te voeren. Dank voor je zeer loyale inzet en samenwerking. Ik wens drs. 
Jolanda Schieving, kinderneurologe, een geslaagde confrontatie met het iknc. 
Beste familieleden, vrienden en kennissen,
Ik heb geprobeerd een begrijpelijk verhaal te vertellen over de kinderneurologie. Ik besef 
dat het niettemin voor menigeen van u een merkwaardig vak blijft. Ik dank jullie voor 
de betrokkenheid voor mijn vak en jullie aanwezigheid hier. Tot op het water, het gravel, 
de voetbalvloer of aan de bridgetafel.
Dank aan mijn kinderen, Joris, Liselotte en Annemieke, voor jullie pogingen mij 
bij de tijd te houden. Meer op wat dan ook ben ik trots op jullie. Ten slotte, lieve Els. 
Persoonlijke emoties wil ik liever tête à tête tonen, dan hier publiekelijk. Ik volsta met 
te zeggen dat het zonder jou niet gelukt was. Laten we er verder ook weer wat moois van 
maken.
Mijnheer de rector, zeer gewaardeerde toehoorders, u allen dank ik voor uw aanwezigheid 
en belangstelling.
Ik heb gezegd. 
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